Carátula 


SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Son las 15:09). 
—Dese cuenta de los asuntos entrados. 
(Se da de los siguientes). 


En primer lugar, está el listado de audiencias pendientes de aquellos que tienen interés en 
concurrir a la comisión, a las que habría que agregar una solicitud de la Asociación de Diabéticos del 
Uruguay. 


Se informa que los primeros días de abril hasta el 18 inclusive, el doctor Markarian estará de 
viaje. 


Por otro lado, hay una comunicación del presidente de la Sociedad de Medicina del Trabajo 
del Uruguay, por el que solicita auspicio para el VIl Congreso Uruguayo de Salud Ocupacional y las 4% 
Jornadas Rioplatenses de Salud Ocupacional, que se realizarán los días 26, 27 y 28 de abril de 2017, 
en el hotel Dazzler. 


SEÑORA PASSADA.- El año pasado se presentaron en la comisión interesados en la realización de un 
evento pidiendo el auspicio y la declaración de interés y lo derivamos, en ese caso, al Ministerio de 
Salud Pública. Quizás en esto no solamente esté involucrado el Ministerio de Salud Pública, sino 
también el Ministerio de Trabajo y Seguridad Social. 


SEÑORA XAVIER.- Fundamentalmente este último, señora senadora. 


SEÑORA PASSADA.- Me parece que si estamos de acuerdo lo primero que deberíamos hacer es 
enviar una nota al propio Ministerio o informarle a la sociedad. No recuerdo de estos dos últimos años 
cómo se resuelve el auspicio. En una oportunidad lo impulsamos nosotros. Se trataba de unas 
jornadas de la sociedad de enfermedades raras. Las hicieron en diciembre, la comisión habló con el 
Ministerio de Salud Pública y se le promovió el evento, declarándolo de interés; en realidad, es a lo 
que apuntan. En estos años ese es el antecedente que hay. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Entonces, consultaríamos al Ministerio y a la Presidencia del Senado para que 
se sugiera el criterio a seguir. 


Dese cuenta de los restantes asuntos entrados. 
(Se da de los siguientes). 


«Solicitud de audiencia de la Asociación de Diabéticos del Uruguay a fin de informar sobre 
las actividades que tienen previstas para el año 2017 y poder difundir a toda la población las 
actividades y acciones abiertas para la prevención de la diabetes y sus complicaciones. 


Por otra parte, se remiten las palabras de la señora edila de la Junta Departamental de 
Lavalleja, Alexandra Inzaurralde, relacionadas con la quema de neumáticos en desuso en la ciudad de 
Minas, que se va a realizar en forma inminente». 


SEÑORA PASSADA..- Hace unos días aprobamos la realización de una jornada por el Día del Celíaco. 
Me puse en comunicación con el presidente del Senado para ver en qué se podrían facilitar las cosas 
para esta comisión y encontré una actitud de total apertura para realizar la jornada y en cuanto a lo que 
pensáramos que se podría necesitar. Inclusive, se tiene conocimiento —porque se estaba 


impulsando este tema— de que hay más de una organización de celíacos: están las de Montevideo y 
también algunas del interior que podrían tener algún problema de representación. 


Entonces, él ofrece facilitar el traslado para alguna organización del interior que necesite 
participar en el evento a los efectos de que eso no sea un impedimento para aquellas personas que 
quieran participar y para que el encuentro no quede sesgado solamente a las organizaciones de 
Montevideo. Se iba a contactar con la Presidencia y con la Secretaría para tener el mejor armado 
posible del evento y para realizar con tiempo la solicitud a los efectos de que se pueda hacer en la 
Antesala del Senado. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Habría que hablar con la gente de Acelu para unificar criterios. 


(Se suspende momentáneamente la toma de la versión taquigráfica). 


(Ingresan a Sala representantes de la Federación de Funcionarios de Salud Pública). 


—La Comisión de Salud Pública da la bienvenida a la Federación de Funcionarios de Salud 
Pública representada por los señores Gustavo Gianre, Pablo Estévez, Gonzalo Tulipán, Elías Robledo 
y la señora Carmen Villegas, quienes vienen a plantear el conflicto que se ha generado en el 
laboratorio Dorrego. 


SEÑOR GIANRE.- En primer lugar queremos agradecer que nos hayan permitido venir a plantear un 
tema que es muy importante para nosotros. Por la importancia que tiene el laboratorio Dorrego nos 
preocupa su situación actual, y creemos que potenciado y con el compromiso que tienen hoy los 
compañeros trabajadores el laboratorio podría ser un puntal en ASSE para bajar el costo de los 
medicamentos y como órgano regulador de la industria nacional e internacional. Creemos que 
trabajando juntos se puede lograr una producción pública de la mejor calidad para la población más 
carenciada —tema que consideramos muy importante— y que con algunas inversiones, que no son tan 
onerosas que mis compañeros van a detallar—, el erario público podría ahorrar cantidades realmente 
importantes. 


SEÑOR ROBLEDO.- Gracias por recibirmos. Junto con la compañera es la segunda vez que 
comparecemos ante la comisión. 


En realidad, el laboratorio Dorrego está con baja producción porque la maquinaria que tiene 
está obsoleta. La blistera de hacer comprimidos no tiene un mantenimiento periódico, lo que hace que 
baje la producción, y lo mismo sucede con los tanques de ósmosis que precisamos para obtener el 
agua purificada necesaria para sacar adelante la producción. Esto hace que la producción baje. 


En síntesis, necesitamos herramientas para poder trabajar y producir. La medicación es de 
muy buena calidad; el tema es que estamos retrasados con la producción debido a que la maquinaria 
que tenemos está obsoleta. Se han hecho pedidos a ASSE y se han solicitado presupuestos para 
comprarlas, pero es inviable desde todo punto de vista. 


Como dijo el compañero Gianre, nosotros nos dedicamos a hacer medicamentos para la 
población más vulnerable, de buena calidad y reconocida por los entes públicos, como los hospitales 
Maciel y Pereira Rossell, y policlínicas. El tema es que el cien por ciento de la producción del 
laboratorio Dorrego apenas cubre un 7 % de la demanda de ASSE; en realidad no estamos llegando ni 
al mínimo posible por no tener los materiales necesarios para poder producir. 


Muchas gracias. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Quiero hacer una breve consulta. ¿En qué etapa está el conflicto de los 
trabajadores? Cuando se planteó el conflicto, la actividad estaba paralizada. 


SEÑOR GIANRE.- Al día de hoy los compañeros están trabajando normalmente. 


Al respecto vinimos a plantear que los funcionarios tenemos el compromiso, y si bien tenemos 
algunas máquinas nuevas de excelente calidad proporcionadas a partir de una inversión de USD 
1:500.000 realizada por ASSE para crear toda la planta de sólidos y de comprimidos, debido a la 
blistera y la producción de agua purificada se ha formado como un cuello de botella que no podemos 
solucionar —por más voluntad que pongan tanto la dirección del centro como los compañeros-—, si no 
hay una inversión real desde ASSE. 


En este caso, se necesitarían USD 300.000 para la planta de agua purificada y USD 
150.000 para la nueva blistera. Con eso se podría pasar a más del 7 % de lo que necesita la 
producción de ASSE, en el caso de algunos medicamentos. Es decir, no estamos hablando de todos 
los medicamentos, sino de algunos que son fundamentales porque constituyen parte del tratamiento en 
pacientes con enfermedades crónicas como, por ejemplo, alapryl, diazepam, flunitrazepam y otros. 


El motivo de nuestra visita es la necesidad de potenciar al laboratorio como organismo 
regulador, en muchos aspectos, de la industria privada. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Está claro el planteo. 
SEÑOR BESOZZI.- Complemento la pregunta anterior del señor presidente. 


Según entiendo hubo un proyecto por el que se invirtió USD 1:500.000 en alguna maquinaria, 
pero no se tuvo en cuenta que si solo se hacía esa compra —se invirtió una buena cantidad de dinero— 
y no se invertía en lo otro, al parecer no tenía sentido la inversión. Lo planteo porque hoy el laboratorio 
tiene una parte nueva pero, a su vez, la producción está complicada porque justamente se debió 
invertir en todo para que realmente funcionara. Hoy quedaron en medio del río. 


Quisiera saber si entendí bien. 


SEÑOR ESTÉVEZ.- Justamente pensamos en el laboratorio Dorrego como en una defensa del 
laboratorio público. 


En este proceso, vemos y reconocemos los avances. Entendemos que esa primera parte fue 
muy positiva, sobre todo para un laboratorio que tenía carencias que no se pueden desconocer. Por lo 
tanto, hoy queremos que ese proceso que comenzó con esa inversión se siga potenciando con los 
recursos que están faltando. 


Se trata de un área muy sensible como la salud y no queremos que se vuelva una 
mercancía. De ahí la importancia del laboratorio Dorrego como regulador. Si el Estado tiene un buen 
laboratorio con todos los elementos correspondientes, puede regular la industria sin caer en ese 
canibalismo de precios que a veces existe para los medicamentos que la gente tanto necesita. 


SEÑOR PRESIDENTE.- La comisión agradece la presencia de los delegados de la Federación de 
Funcionarios de Salud Pública, así como la buena información brindada. 


El material que nos dejan será repartido a los señores senadores. 


(Se retira de sala la delegación de la Federación de Funcionarios de Salud Pública). 


(Ingresan a sala representantes del Grupo de Mujeres Mayores de 40 años). 


—Les damos la bienvenida a las señoras Silvia Burgos, Natalia María de Gaspari y Graciela 
Dipólito, a quienes agradecemos su comparecencia. Sabemos que hace unas semanas este tema 
estuvo en debate, ya que el Ministerio de Salud Pública realizó una corrección a una decisión primaria. 


Por tal motivo, estamos atentos a lo que tengan para decirnos. 


SEÑORA BURGOS.- Somos un grupo de mujeres denominado El Sueño de ser Mamá y estamos 
amparadas por la Ley n.* 19167. El artículo 5.” de esta ley no hace mención a la edad, pero en el año 
2015 los Ministerios de Salud Pública y de Economía y Finanzas firmaron el Decreto n.* 84, que 
establece que todas las uruguayas entre dieciocho y cuarenta y cinco años tienen derecho a la 
reproducción asistida —FIV— por medio de un copago, y las mujeres entre los cuarenta y cinco y los 
sesenta años, por veinticuatro meses siguientes a la fecha de promulgación de la ley que se 
reglamenta. Esos veinticuatro meses caducaron el 18 de febrero de este año y a muchas mujeres no 
les dio el tiempo porque los estudios son engorrosos, largos y muy costosos, y se quedaron afuera. 
Incluso, a muchas las mandan pasar por tres lAC para luego recién aplicar al Fondo Nacional de 
Recursos. Es por esto que muchas compañeras que aún estaban en tratamiento, en procedimientos o 
haciéndose estudios enviados por los médicos de las sociedades médicas, de ninguna manera llegaron 
a esa fecha límite. 


Es por eso que solicitamos que se respete la Ley n.* 19167, que no hace mención a la edad, 
y que se estudie el tema. Eso es lo mismo que piensan los médicos de las clínicas autorizadas por el 
Ministerio de Salud Pública, es decir, que se puedan hacer los tratamientos con óvulos propios hasta 
los 45 años y hasta cincuenta años con ovodonación. 


Todos los médicos en conjunto ya enviaron cartas al Ministerio de Salud Pública, pero al día 
de hoy no recibieron ninguna respuesta. De todas maneras, si los quieren llamar para hablar con ellos, 
están a disposición de todos ustedes. 


En realidad, el grupo que inició este reclamo está incluido, pero hay algunas compañeras que 
se quedaron sin el tratamiento. 


SEÑORA MATIAUDE.- Esta fecha límite de 28 de febrero ya fue estudiada y hubo una extensión. 
Actualmente están dentro del proyecto. 


SEÑORA BURGOS.- Eso es así para las que al 28 de febrero ya habíamos presentado la carpeta ante 
el Fondo Nacional de Recursos. Todas las demás que estaban haciéndose estudios y tratamientos por 
las sociedades médicas no entran. 


SEÑORA DIPÓLITO.- Ese es mi caso. Mi médico me dijo que no tenía cobertura por el Fondo Nacional 
de Recursos y dejé mi caso ahí antes de las fiestas de diciembre de 2016, pero cuando ingresé al 
grupo me enteré de que tenía posibilidades. Sin embargo, cuando fui al Fondo Nacional de Recursos 
no me dejaron ingresar la carpeta porque tenía que hacerme estudios y el tiempo no me daba para 
tenerla pronta antes del 28 de febrero. 


SEÑORA MATIAUDE.- Puedo estar equivocada, pero estaba convencida de que tenían la posibilidad 
de hacerse los estudios. 


SEÑORA PASSADA.- Es así como dice la senadora; hay que tener en cuenta el momento en que se 
inicia y la edad. La resolución es clara; no pone el límite diciendo «mientras que dure el tratamiento», 
para no encontrarse, justamente, con el impedimento del decreto, que sí ponía el límite. 


Supongo que lo que sucede en ese caso particular es que debe estar entre el inicio y el final 
de lo que propone la ley. Reitero, en ese caso particular debe haber pasado la fecha efectiva en que la 
persona tiene que comenzar a hacerse el tratamiento. En el resto de los casos se aplicará lo que se 
resolvió, aunque quizá se pueda buscar la resolución. 


SEÑORA BURGOS.- Tengo el decreto. 
SEÑOR PRESIDENTE.- ¿Qué artículo es? 
SEÑORA BURGOS.- Es el artículo 1, literal b). 


SEÑOR PRESIDENTE.- El decreto es de fecha 17 de febrero de 2017. El artículo 1 b) dice: «Sin 
perjuicio de lo establecido en el literal anterior, las técnicas de reproducción humana asistida de alta 
complejidad serán de aplicación a las personas a partir de los 40 (cuarenta) años y hasta que cumplan 
60 (sesenta) años de edad, durante los 24 (veinticuatro) meses siguientes a la fecha de promulgación 
que se reglamenta, cuyo derecho se hará efectivo a partir de la vigencia del decreto n.* 84/105 y por un 
plazo igual al previsto en la ley». Esto es un jeroglífico. Continúa: «Una vez culminado el referido plazo 
de 24 meses, las personas que en el transcurso del mismo hubieran iniciado el trámite en el Fondo 
Nacional de Recursos, para comenzar el tratamiento de fecundación in vitro, con toda la 
documentación requerida, tendrán derecho a completar hasta tres ciclos de FIV, bajo la cobertura 
financiera de aquel». 


SEÑORA BURGOS.- Eso rige solo para las mujeres que ya tenían los estudios y que a esa fecha 
hubieran entregado la carpeta ante el Fondo Nacional de Recursos. Por ejemplo, si el estudio le 
demoró o si el médico se lo mandó a hacer después ya no ingresan por más que hubieran ido el 1? de 
marzo; no las dejaban ingresar. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Por eso dice que una vez culminado el referido plazo de veinticuatro meses, 
las personas que en el transcurso del mismo hubieran iniciado el trámite en el Fondo Nacional de 
Recursos, para comenzar el tratamiento de fecundación in vitro, con toda la documentación requerida, 
tendrán derecho a completar hasta tres ciclos de FIV bajo la cobertura financiera. 


Por lo que yo entendí, en este caso particular que plantea la señora, le informaron mal y no 
cumplió los requisitos establecidos. 


SEÑORA BURGOS.- Eso ocurrió por el plazo de los estudios, no es que no haya querido hacerse el 
tratamiento. Su caso es como el de muchas. Muchas mujeres estaban en plena espera de beta y 
tenían que estar en la casa. 


En definitiva, solicitamos que se respete la ley o se dé un nuevo plazo para que todas las 
que están en proceso puedan culminar. 


SEÑORA MATIAUDE.- Cuando dicen «muchas» ¿de cuántas personas estamos hablando? 


SEÑORA BURGOS.- Son más o menos trescientas mujeres que están haciéndose tratamiento, pero 
no tuvieron tiempo de presentar su carpeta ante el Fondo Nacional de Recursos. Al día de hoy somos 
un grupo de mil mujeres. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Si a ustedes les parece bien, podemos enviarle la versión taquigráfica al 
Ministerio de Salud Pública con la inquietud que ustedes nos plantean para que nos dé una respuesta 
y, en lo posible, que al contestar la pregunta nos diga si se puede incluir a estas personas o, de lo 
contrario, que nos diga cuál es el fundamento para la no inclusión. 


¿Estamos de acuerdo? 


(Apoyados). 
—Les agradecemos su presencia. 


(Se retiran de sala representantes del Grupo de Mujeres Mayores de 40 años). 


(Ingresan a sala integrantes del Grupo de Apoyo al Síndrome de Aicardi, GASA). 


—Estamos recibiendo al Grupo de Apoyo al Síndrome de Aicardi, GASA. Nos acompañan las 
señoras Andrea Falero y Daniela Lima y el doctor Alfredo Toledo. Les agradecemos su presencia. 
Estamos respondiendo a una solicitud de ustedes y somos todo oídos. 


SEÑORA FALERO.- Ante todo, gracias por recibirnos y por su tiempo. En realidad ya estuvimos y 
esperábamos volver. En otra ocasión visitó esta comisión la Asociación de Enfermedades Raras, en 
representación de este grupo que llevo adelante. Decía que esperábamos volver porque tenemos más 
inquietudes que en aquel entonces y hemos concurrido aquí en busca del apoyo y de una 
comunicación más fluida para poder sacar adelante planes que tenemos y, a su vez, solucionar 
asuntos que requieren una salida. Aclaro que siempre estamos hablando de enfermedades raras. Me 
acompaña Daniela, que representa a niñas con síndrome de Rett y que también está ahora 
colaborando en Atueru. La idea es nuclearnos. Cuantos más seamos, mejor para poder salir adelante 
más rápidamente y más impulso vamos a tener. Reitero: para eso necesitamos vuestro apoyo sí o sí; 
no nos queda otra alternativa. También nos acompaña el doctor Alfredo Toledo, por todos conocido. 


En primera instancia solicitamos una comunicación más fluida. Queremos que nuestra 
asociación, Atueru —que nuclea a todos los grupos—, busque la manera de trabajar con ustedes. 
Asimismo, queremos ver si existe la posibilidad de crear una agenda, tal vez no para reunirnos todas 
las semanas, pero sí una vez al mes o cada quince días, para que ustedes tengan conocimiento de 
cómo se están dando las cosas para los enfermos con estas patologías. Me refiero tanto a los que 
somos pacientes como a los que somos papás de pacientes; hay casos de ambos lados. 


Algo para destacar y que creemos necesario hacer es un censo a fin de saber cuántas 
enfermedades raras se han diagnosticado y cuántos pacientes están siendo atendidos. Si bien, tanto 
en la salud privada como en la pública, los pacientes se nuclean en Crenadecer —el Centro de 
Referencia Nacional en Defectos Congénitos y Enfermedades Raras del BPS-, no todos asisten. Por lo 
tanto hay niños —o angelitos, como los llamamos nosotros— a los que no tenemos cómo llegar porque, 
por una cuestión de preservación de la identidad, las instituciones no dan nombres. Sin ir más lejos, en 
mi grupo hay tres niños y uno de ellos es mi hija; los otros dos dieron conmigo a través de una 
entrevista televisiva. 


Además, no hay un número de prevalencia; a pesar de que lo busqué, no lo encontré. El 
lugar donde supuestamente habría un registro no está actualizado, por lo que para poder trabajar y 
venir a plantear las necesidades que tenemos —aunque la mayoría de ellas son conocidas-, y sacar 
adelante este asunto, necesitamos el apoyo de ustedes. ¡No hay otra manera! De todas formas, en 
este momento es un tema que se está haciendo muy conocido y la gente se está enterando de lo que 
es una enfermedad rara, quién la puede padecer o quién puede empezar a sufrirla porque la adquirió, 
ya que no tiene por qué haber nacido con ella. 


Por más que trabajemos en la difusión o en buscar información, necesitamos el apoyo de su 
parte. Esto es lo que estamos pidiendo a gritos. 


SEÑOR TOLEDO.- Como ustedes saben, en lo que hace a las enfermedades raras Uruguay ha dado 
pasos importantes, ya que existe un registro que depende del Ministerio de Salud Pública, a pesar de 
que por diversas razones está muy poco desarrollado; todavía no se ha encontrado la fórmula para que 
dicho registro sea representativo de la realidad que vive el país. 


El otro gran elemento con el que contamos es el Centro de Referencia Nacional en Defectos 
Congénitos y Enfermedades Raras. Esperamos que lentamente este centro tenga la posibilidad de ir 
incorporando a todos aquellos enfermos de todo el país que no cuentan con la atención debida porque 
como decía la señora Falero- su enfermedad es poco frecuente. Ahora se tiende a optar por la 
expresión «poco frecuente» para referirse a las enfermedades raras, pero seguramente en sus 
prestadores de salud no tienen la atención que se requiere para la patología que sufren. 


Lo que me parece más importante, más rico, es que ustedes tengan contacto con las mamás 
y con los pacientes, porque lo que están viviendo es el calvario del día a día y nunca les llega su 
momento. Le damos vuelta a la temática y cuando uno menciona todo lo bueno que ha sucedido el 
país, ellos responden: «Pero doctor, ¡nosotros seguimos igual!». En parte tienen razón, así que 
tenemos que buscar otros caminos, lo más rápido posible, para aquellos que tienen enfermedades 
poco frecuentes hoy en día. 


Insisto en que lo más rico no es escucharme a mí sino a quienes conviven diariamente con 
ese tema y con las dificultades —por ejemplo, laborales— que implica. No olvidemos que la familia debe 
contar con alguien que se dedique completamente al cuidado de la persona. En otros casos, el niño 
puede tener un desarrollo porque puede tratarse de una afección física y no intelectual, entonces, lo 
tenemos que ayudar para que los caminos educativos y, después, laborales se le abran. No es la 

solución que comencemos a buscar pensionar a niños y familias, sino que hay que buscar otros 
caminos mejores. 


¿Por qué se pasó de enfermedades «raras» a «poco frecuentes»? Porque antes no 
sabíamos nada de estas enfermedades, teníamos un paciente enfrente —el señor presidente lo sabe— 
pero no teníamos ni idea de qué enfermedad se trataba ni cómo diagnosticarla. Hoy son «poco 
frecuentes» porque las podemos diagnosticar, y la investigación y el desarrollo de la genética han 
colaborado en esto. En muchos casos hasta tenemos algún tratamiento que suele ser para mejorar los 
síntomas. O sea que disponemos de algunas herramientas que nos permiten devolver a la sociedad a 
pacientes que tienen enfermedades poco frecuentes y, además, ayudar a las familias. Estamos 
recuperando e invirtiendo en soluciones. 


Pero, insisto, en esta reunión lo más rico son las experiencias de las señoras Lima y Falero, 
que representan a muchas familias uruguayas que sienten que se encuentran al final de la lista en 
cuanto a las soluciones que pudieran aparecer. 


SEÑORA LIMA.- En cuanto a lo que sucede con la gente del interior, es muy difícil llegar a tener un 
diagnóstico porque a veces hay tanta burocracia de por medio que enlentece todo el proceso, e incluso 
muchas veces hasta tienen que ir a Montevideo y luego volver. Suele suceder que cuando se enteran 
de lo que tiene el niño pasaron dos o tres años —eso lo estamos viviendo— y si hubiera sido más rápido 
el diagnóstico ese niño podría haber tenido otras posibilidades de rehabilitación. Entonces, perdió los 
primeros años de su vida. En un niño es muy importante la rehabilitación, así como también lo es para 
la familia. Muchos padres nos vamos enterando en los corredores de los hospitales de los derechos 
que tienen nuestros hijos. Es importante fomentar y educar, saber que el niño tiene tal enfermedad y 
cómo empezar rápidamente el tratamiento. A veces el rumbo del tratamiento lo cambia un estudio de 
ADN y para llegar a eso a los padres se les hace muy difícil. A veces teniendo ese tipo de estudios, se 
puede comenzar con la rehabilitación. En el interior es muy difícil, porque las personas tienen que 
recorrer muchos kilómetros; no tienen un centro de rehabilitación cerca y tienen que hacer 100 o 200 
kilómetros y a veces ya es tarde. Estamos hablando de que muchas veces todo esto es para que el 
niño pueda caminar. Las enfermedades raras son muchas y cada vez hay más. Trabajo en el sector de 
la salud y cada vez se ven más niños que nacen con enfermedades raras. El apoyo a la familia es 
fundamental, porque les cambia el mundo. Eso es lo que nos pasó a nosotras. Pasamos de tener un 
niño normal a ser portador de una enfermedad rara que los médicos a veces no las conocen y cada 
vez que se va a una consulta hay que explicar lo que tiene el niño. Como ya señalé anteriormente, nos 
vamos enterando en los corredores de los sanatorios o en el BPS que, por suerte, Crenadecer está 
uniendo un poco más, pero todavía falta sensibilizar a la gente y educar a la familia sobre cómo puede 
mejorar la calidad de vida tanto del niño como de todo el núcleo familiar. 


SEÑORA FALERO.- Convengamos en que sí hay ayuda y terapia, pero falta el trabajo que respalde 
eso. Por ejemplo, como decía el doctor Toledo, se está creando el centro de información en el Banco 
de Previsión Social y esto significa que las madres van a tener dónde acudir después que tengan el 
diagnóstico, pero en general lo tienen con seis meses de diferencia con respecto al nacimiento del 
bebé. Entonces, esa madre entra a su trabajo de parto esperando un niño normal —no sé si está bien 
el término—, sano, y sale con un niño con una enfermedad rara para el resto de su vida, porque estas 
dolencias no tienen cura. Ni siquiera se puede decir «convivo con esta enfermedad» o «me amigo con 
la situación de la enfermedad de mi hijo y la voy llevando», porque tienen cambios si no diarios, 
semanales o mensuales. 


Entonces, debemos enfocarnos en lo que tenemos, hacer que eso funcione realmente y ver si 
de alguna manera se pueden acortar los plazos, por ejemplo, para el estudio genético. Pero para lograr 
que todo lo que tenemos funcione un poco mejor con la ayuda de todos, necesitamos saber cuántos 
somos. De otro modo, más allá de que estamos ayudando a los que ya están, siempre se trata de los 
mismos. Siempre se está ayudando al que tiene voluntad y se preocupa porque sabe que las cosas no 
vienen a uno, sino que hay que ir a buscarlas. Pero, como se ha dicho, en muchos casos, por más que 
se las quiera ir a buscar, no logran llegar. Esa es la idea de nuestro planteo, y vuelvo al pedido original: 
buscar el modo de trabajar juntos, de vernos más seguido y no una vez por año. Entendemos que hay 
muchas delegaciones que quieren venir a la comisión —por algo se conceden solo quince minutos a 
cada una- y que son muchos los asuntos a estudio, pero como creemos que el tema de las 
enfermedades raras está siendo considerado por mucha gente, es el momento para analizarlo. Los 
tiempos se acaban. Acá pasa algo parecido a cuando se tienen los famosos cinco minutos de gloria: 
hay que aprovecharlos. Por eso estamos solicitando su colaboración. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Muchas gracias. 


SEÑORA PASSADA.- Agradezco vuestra presencia. Con el doctor ya hemos mantenido otras 
entrevistas por distintos temas. 


El primer avance que se tiene que hacer es sobre la pesquisa prenatal, elemento 
fundamental para detectar este tipo de situaciones o enfermedades. 


Por otra parte, en el mes de abril la comisión comenzará a tratar el proyecto de ley que envió 
el Poder Ejecutivo sobre los centros de referencia. Este proyecto va a ser un avance importante en lo 
que respecta a este tema porque, justamente, el gran aporte o mirada que se va a lograr con esos 
centros de referencia a nivel nacional —para no quedarse solo con la mirada de Montevideo— es poder 
aglutinar y poner un fuerte énfasis sobre las enfermedades raras, logrando el uso de la tecnología y el 
mejoramiento de la información para saber cuántos casos tenemos en esta materia. 


El señor presidente ha organizado muy bien los tiempos para el tratamiento de la citada 
iniciativa. Hay voluntad de dar una buena discusión del mismo porque ofrece una salida a los planteos 
que ustedes están realizando. 


SEÑOR PRESIDENTE.- El tema en sí está muy vinculado a las políticas públicas del Ministerio de 
Salud Pública. Por supuesto que no debe ser algo sencillo, justamente porque se trata de 
enfermedades poco frecuentes y el diagnóstico debe ser inferior a la realidad, pero sin duda el planteo 
es concreto y serio. 


Con respecto al vínculo, hoy tenemos la posibilidad de los encuentros cara a cara y a través 
de los medios electrónicos. Esta comisión, como cualquiera del Parlamento, está absolutamente 
abierta a sus planteos. Más que tener una fecha fija, lo que hay que tener es un tema concreto; 
muchos irán surgiendo a partir del debate sobre la mencionada iniciativa, por eso les pido que estén 
atentos a su tratamiento. A su vez, nosotros estaremos dispuestos a recibirlos cuando lo deseen. 


Agradecemos muchísimo vuestra presencia en la tarde de hoy. Es difícil decir «compartimos 
las angustias», porque solo se las conoce cuando se las vive, pero las comprendemos. 


(Se retiran de sala los representantes del Grupo de Apoyo al Síndrome de Aicardi). 


(Ingresan a sala los representantes de la Fundación Centro Ecuestre «Sin Límites»). 


—La Comisión de Salud Pública del Senado da la bienvenida a la señora Lydia Lercari y al 
señor Leonardo Pérez, provenientes de la Fundación Centro Ecuestre «Sin Límites». 


Sin más, les damos la palabra. 
SEÑORA LERCAR!I.- Buenas tardes. 


Ante todo quiero decir que dejaremos una carpeta para que los señores senadores conozcan 
nuestro trabajo. 


Nuestra fundación fue la pionera en equinoterapia en Uruguay porque, si bien la actividad se 
realizaba previamente, era en forma recreativa y no se utilizaban los abordajes y las técnicas 
terapéuticas para lograr los fines que realmente se necesitan. 


En el año 2000 fui a especializarme en Estados Unidos y, a la semana de haber vuelto —era 
muy grande mi entusiasmo-—, ya abrí el primer centro de equinoterapia. En este momento, el nuestro es 
el único centro de Uruguay reconocido a nivel ministerial y también en el ámbito internacional a través 
de la HETI, que es la asociación internacional de equinoterapia, y de la PATH, que es la asociación 
norteamericana donde me formé. Tenemos un sistema de intercambio también con el Strides 
Therapeutic Riding Center de Los Ángeles, California. 


Les cuento un poco: en todo este tiempo —desde el año 2000 hasta ahora, el 2017— hemos 
dado cincuenta mil clases de equinoterapia. La particularidad de nuestro método es que usamos 
mucho el sistema norteamericano, con los materiales específicos —que la embajada americana nos 
ayudó a comprar en una oportunidad— y, además, trabajamos en forma individual porque consideramos 
que cada persona es distinta y que no es muy útil poder trabajar con ellas en tandas. Se llama en 
tandas cuando montan, de repente, cuatro, cinco o seis personas y hacen más o menos lo mismo. 


Entonces, cada paciente, en los casos de mayor discapacidad, requiere de tres personas a su 
alrededor: una que lleva el caballo y dos laterales que ayudan a hacer las funciones. En este momento, 
tenemos seis instructores y los caballos están atendidos los siete días de la semana y los 365 del año, 
porque no podemos no atenderlos. Estamos funcionando en el Club Hípico Uruguayo, en Solymar. 


Algunas de las discapacidades que atendemos son: espina bífida, trastornos psiquiátricos, 
gente que ha sufrido accidentes cerebrovasculares, accidentes de tránsito e intentos de suicidio, con 
secuelas bastante importantes. También tenemos chicos con parálisis cerebral, con déficit atencional, 
con mal de Parkinson, con síndrome de Down —por supuesto—, con autismo y ciegos. Por semana 
atendemos, aproximadamente, a unas 70 personas. A su vez, el Centro 10 nos pidió —j¡ustamente hoy 
de mañana cancelé la entrevista porque tenía que venir a la comisión— que atendiéramos a la gente de 
las Aldeas de la Bondad de Salto, así que vamos a comenzar con ellos. 


Para que tengan una idea, la equinoterapia refiere a terapias asistidas con caballos, pero se 
pueden hacer otras cosas como, por ejemplo, psicoterapia atendida con caballos o horsemanship 
donde los chicos aprenden a relacionarse con los caballos. En este momento estamos con un proyecto 
muy lindo con chicos autistas para presentar en el congreso de 2018 en la parte de psicoterapia y 
comunicación con los caballos y de coaching. 


SEÑOR PÉREZ.- Por mes se atiende entre 70 y 80 niños, adolescentes y adultos, y hay alrededor de 
30 o 35 becados. Después hay eventos especiales en el año y algunas preparaciones que son para los 


paraolímpicos. 


SEÑORA LERCARI.- Fuimos los primeros en empezar a trabajar la parte deportiva con las personas 
con discapacidad, tanto para las olimpiadas especiales, como juegos especiales y la parte 
paraecuestre. Habrán escuchado hablar de Alfonsina Maldonado, ella es un grado superior, nosotros 
tenemos gente muy discapacitada que compite a nivel inferior. Ahora, por ejemplo, tenemos una señora 
que quiere competir en Estados Unidos. 


SEÑOR BESOZZI.- En Soriano, así como también en Fray Bentos, estoy cerca de todo lo que es 
equinoterapia. Después de escucharlos, me gustaría saber si tienen algún pedido específico para la 
comisión o si solamente querían contarnos lo que están haciendo. 


SEÑORA LERCARI.- Estamos haciendo la parte de inclusión laboral de personas con discapacidad. 
En este momento está trabajando con nosotros Juan Carlos Paz, que como acá no tiene donde vivir 
está en casa. Tenemos talleres que hacemos para los chicos con discapacidad intelectual a fin de tratar 
de formarlos. 


SEÑORA MATIAUDE.- Felicito a la delegación. Este es un tema que me toca muy de cerca. Soy de 
Progreso, departamento de Canelones, donde hay una escuela muy nueva de equinoterapia y mi nuera 
es una de las responsables. Debo decir que son asombrosos los logros que obtienen y la 
sincronización entre el chico con capacidad diferente severa y el animal. De modo que los felicito 
nuevamente y me voy a poner en contacto. En Atlántida también tenemos una escuela. 


SEÑOR PÉREZ.- Desde hace muchos años la fundación, más allá de estar día a día con los alumnos, 
es formadora de instructores. Tenemos un mapa en la interna con los instructores que están en 
diferentes partes del país, reconocidos por la fundación. 


SEÑORA LERCARI.- Estamos en el Club Hípico de Solymar y pagamos lo mismo que cualquier 
persona que tiene caballo. El caballo olímpico que fue a las olimpíadas pagaba lo mismo que nosotros, 
que tenemos caballos viejos. En fin, el Club Hípico no está en condiciones de poder ayudarnos, 
entonces, queríamos saber si nos pueden considerar para estar dentro del programa de las donaciones 
especiales ya que varias empresas nos han dicho que quieren colaborar con nosotros. Ahora que está 
siendo reconocido el tema de la responsabilidad social empresarial, queríamos pedir si por favor 
pueden apoyarnos para poder seguir creciendo y brindado más becas a más personas porque tenemos 
espacio y lugar. 


SEÑOR PÉREZ.- El tema es así; en los artículos 358 y 359 de la Ley n.2 19149 figura una 
partecita, pero como subsidio. Lo que nosotros queremos es que el Ministerio de Economía y Finanzas 
permita que las empresas puedan ayudarnos a través del tema fiscal. 


Para que tengan una idea, tenemos un promedio mensual de gastos de entre $ 276.000 y $ 
300.000, lo que significa más de $ 3:000.000 al año. Con el subsidio que podríamos conseguir, no 
llegamos ni al 8 %. Además, tenemos muchas becas, pues hay familias que no pueden pagar la 
mensualidad y el avance diario de la persona en tratamiento es enorme. Aparte de eso, hacemos un 
evento especial anual desde hace más de 7 años, al que concurren personas de distintos países y 
varias autoridades. 


En síntesis, les pedimos que nos ayuden no solamente a darle un carácter más internacional 
al evento que hacemos, sino también con la manutención diaria del centro. El mantenimiento mensual 
en caballos significa alrededor de $ 160.000, a lo que hay que agregar el pago de instructores, el 
traslado de algún caballo, etcétera. 


Entonces, consideramos que hay instituciones contempladas en los artículos mencionados 
que nos podrían ayudar. La idea es que el Ministerio de Economía y Finanzas brinde exoneraciones 
fiscales a esas empresas. 


SEÑOR PRESIDENTE.- El planteo de ustedes es, básicamente, fiscal por lo que no es de resorte 
estricto de esta comisión. Lo que podemos hacer —si los demás senadores están de acuerdo— es 
remitir el planteo a la Comisión de Hacienda del Senado, que es la asesora especializada, para que 
nos den una respuesta sobre la posible inclusión en estos artículos. 


SEÑOR PÉREZ.- Nosotros no somos contadores, pero lo que queremos es conseguir colaboración 
para poder seguir adelante. Estamos continuamente en rojo, intentando sobrevivir y ayudar a toda la 
gente. 


SEÑORA LERCARI.- Además, somos nosotros los que otorgamos todas esas becas. ¿Qué quiere 
decir eso? Que ese lugar no se lo podemos dar a otro que quizás puede pagar porque consideramos 
que tiene el mismo derecho. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Obviamente, sobre la justicia del planteo no hay discusión. Lo que nosotros 
podemos hacer es pedir la opinión de la Comisión de Hacienda, que es la que se especializa en el 
tema. 


SEÑOR PÉREZ.- Todos los años vamos a pedir algo de dinero a los sponsor que tenemos para que 
nos ayuden y nos dicen «en criollo» que no lo pueden hacer si no estamos incluidos en la ley. 


SEÑORA LERCARI.- Incluso, conocemos gente en el Club Hípico de Solymar que tienen empresas y 
nos dieron su apoyo, pero como no estamos incluidos en la ley no pueden hacerlo; es ahí que nos 
tiramos de los pelos. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Muchísimas gracias por su presencia. 
(Se retiran de sala los representantes de la Fundación Centro Ecuestre «Sin límites»). 
—Se levanta la sesión. 


(Son las 16:30). 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


